Trajectories of women living with HIV/AIDS in Brazil. Progress and permanence of the response to the epidemic by Villela, Wilza Vieira & Barbosa, Regina Maria
A
R
T
IG
O
   A
R
T
IC
LE
87
1 Departamento de 
Medicina Preventiva, 
Universidade Federal de São 
Paulo. R. Botucatu 740/4°, 
Vila Clementino. 04023-062 
São Paulo  SP  Brasil.
wilza.villela@gmail.com
2 Universidade Estadual de 
Campinas. Campinas  SP  
Brasil.
Trajetórias de mulheres vivendo com HIV/aids no Brasil. 
Avanços e permanências da resposta à epidemia
Trajectories of women living with HIV/AIDS in Brazil. 
Progress and permanence of the response to the epidemic
Resumo  Este artigo analisa as trajetórias de 85 
mulheres vivendo com HIV/aids em seis cidades 
brasileiras, Belém, São Paulo, Ribeirão Preto, 
Goiânia, Recife e Pelotas, visando apreender suas 
experiências de vida antes e depois da infecção. 
Utiliza como material empírico entrevistas em 
profundidade realizadas em 2009 com mulheres 
com tempo de diagnóstico entre 1 e 20 anos. Os 
resultados mostram um perfil de limitado acesso 
à escola, serviços de saúde e mercado de trabalho, 
e forte presença de violência. O motivo de realiza-
ção do diagnóstico varia ao longo do tempo, com 
aumento da testagem no pré-natal; entretanto, os 
contextos de infecção parecem não se alterar. O 
diagnóstico determina mudanças na vida de al-
gumas mulheres, mas a sua inserção social, labo-
ral e as decisões relativas à vida amorosa, sexual e 
reprodutiva parecem responder às suas demandas 
imediatas. O modo de lidar com o diagnóstico e 
os apoios recebidos influenciam o convívio com 
o HIV. Estes resultados mostram a necessidade 
de ações de prevenção e diagnóstico não restritas 
a gestantes, mesmo num contexto de epidemia 
concentrada. Estudos que adotem uma perspec-
tiva biográfica podem contribuir para ações de 
prevenção ou construção da vida com o HIV/aids 
adequadas aos diferentes momentos das trajetó-
rias das mulheres. 
Palavras-chave  Trajetórias, Saúde, Gênero, Mu-
lheres, HIV/aids
Abstract  This article analyzes the trajectories of 
85 women living with HIV/AIDS in six Brazilian 
cities: Belém, São Paulo, Ribeirão Preto, Goiânia, 
Recife and Pelotas, to understand some specific 
aspects of their experiences before and after diag-
nosis. It is based on in-depth interviews conducted 
in 2009 addressing women diagnosed with HIV 
between 1 and 20 years previously. The results 
show a profile characterized by limited access to 
school, health services and labor and a marked 
presence of violence. The reasons for applying 
HIV tests vary over time and there is an increase 
in prenatal testing, although no modifications in 
the context of the infection are apparent. For some 
women, the diagnosis determines changes in life-
style. However, for the majority, social and labor 
experiences and the decisions about love, sexuality 
and reproduction seem to respond to their imme-
diate demands and opportunities. The manage-
ment of the diagnosis and the support received in-
fluence living with HIV/AIDS. These results show 
the need for actions for prevention and testing not 
restricted to pregnant women, even in the context 
of a concentrated epidemic. Studies adopting a bi-
ographical perspective can contribute to prevent 
or improve living with HIV/AIDS appropriate to 
the different moments of the womens’ trajectories.
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Introdução
Na investigação em saúde, cada vez mais o cons-
tructo “trajetórias” tem sido utilizado como dis-
positivo metodológico que permite articular os 
fatos da biografia de um sujeito aos seus determi-
nantes contextuais1. A construção de trajetórias 
em relação a um determinado aspecto da vida 
permite que dados objetivos e quantificáveis ga-
nhem sentidos específicos quando organizados 
numa perspectiva temporal singular, possibili-
tando sua análise a partir de interpretações qua-
litativas2.
Um dos pressupostos que fundamenta o uso 
das trajetórias na investigação em saúde é o re-
conhecimento da complexidade que envolve o 
tema. Práticas e concepções relativas à saúde va-
riam ao longo do tempo e do momento da vida 
de cada um; entretanto, uma ação ou decisão 
tomada num dado momento interfere no curso 
da vida e determina situações posteriores3. Ao 
mesmo tempo, estas ações e decisões se inscre-
vem em contextos de vida marcados social e cul-
turalmente, que circunscrevem as possibilidades 
de escolhas e atribuem sentidos a estas, delimi-
tando capacidades e recursos para o manejo das 
situações vivenciadas4.
Deste modo, as trajetórias de saúde se cons-
troem no cruzamento entre dimensões subjetivas 
e individuais e contextos socioculturais. Seu estu-
do permite compreender o sentido das decisões e 
práticas que irão constituir a história da saúde de 
um indivíduo ou grupo, não apenas sob o ponto 
de vista das suas narrativas, mas também na pers-
pectiva dos seus determinantes. 
No caso das mulheres e dos agravos à sua saú-
de, as injunções das desigualdades de gênero nas 
suas decisões e oportunidades tornam a aborda-
gem das trajetórias especialmente promissora. 
Em particular no que se refere às questões sexuais 
e reprodutivas, dada a densa gama de significados 
culturais que envolvem seu exercício e a relativa 
menor autonomia das mulheres nesta área5.
O mesmo pode ser dito em relação à infecção 
pelo HIV entre mulheres. Além de explicitar as 
desigualdades de gênero no exercício da sexua-
lidade e da reprodução, a infecção pelo HIV na 
população feminina apresenta uma dinâmica es-
pecífica. A maioria das mulheres não se identifica 
com os grupos e comportamentos considerados 
de maior risco para a infecção, o que dificulta sua 
percepção de risco e uso de proteção6; aspectos 
da vida sexual e reprodutiva se alteram, seja pela 
necessidade de uso do preservativo ou pelo temor 
de transmissão para o parceiro ou para o recém-
nascido, entre aquelas já infectadas7. Ademais, 
vale ressaltar o menor engajamento político das 
mulheres no enfrentamento da epidemia e do 
estigma relacionado ao HIV/aids, o que confere 
maior solidão ao processo de elaboração da sua 
convivência com a infecção8. 
Alguns estudos têm apontado a importân-
cia de compreender aspectos da exposição ao 
HIV entre mulheres por meio da análise das suas 
trajetórias sexuais e conjugais9, ou ainda de suas 
decisões reprodutivas após o diagnóstico em 
função das suas trajetórias reprodutivas antes 
do mesmo10. Nesta direção, estudos realizados 
no início dos anos 2000 já haviam indicado que 
a intenção de ter filhos entre mulheres vivendo 
com HIV estava mais influenciada pelo tama-
nho de suas famílias do que pelo diagnóstico11. 
Pesquisas mais recentes, apontam que a indução 
do aborto entre mulheres vivendo com HIV/aids 
no Rio Grande do Sul deve ser interpretada à luz 
das suas trajetórias reprodutivas, e não apenas da 
infecção pelo HIV12,13, confirmando achados de 
estudos anteriores14. A utilização da perspectiva 
das trajetórias também foi utilizada para analisar 
os recursos e as estratégias de enfrentamento do 
estigma entre gestantes vivendo com HIV/aids 
no Rio de Janeiro15.
Outros estudos sobre mulheres vivendo com 
HIV apontam contextos de vulnerabilidade so-
cial e violência como uma das marcas da dinâmi-
ca do HIV/aids no contexto feminino, sugerindo 
que esta infecção se inscreve em um âmbito de 
desigualdade de gênero e de exclusão social já 
vivenciado anteriormente e, de alguma forma, a 
ele relacionada. Também tem sido apontada uma 
gama de fatores morais, culturais, religiosos e re-
lativos ao gênero que interferem nas decisões das 
mulheres vivendo com HIV em relação à sua vida 
afetiva, sexual e reprodutiva tanto antes quanto 
depois do diagnóstico16.
Ressalte-se que após a primeira década de 
epidemia, marcada pelo predomínio de casos 
entre homens, o aumento da infecção entre mu-
lheres na década de 1990 fomentou um grande 
número de estudos e intervenções voltados para 
este grupo. Com a mudança do perfil epidemio-
lógico da infecção pelo HIV/aids no país e a re-
lativa estabilização do seu crescimento entre mu-
lheres a partir dos anos 2000, esta produção teve 
seu volume reduzido. Hoje o Brasil é considerado 
um país de epidemia concentrada, na qual as mu-
lheres não constituem um grupo populacional 
prioritário, apesar da notificação de novos casos 
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entre elas e do aumento da taxa de detecção entre 
gestantes17. Em 2014 esta taxa foi de 2,6 gestantes 
por 1000 nascidos vivos, com diferenças entre as 
regiões e estados da federação. A maioria das ges-
tantes identificadas como soropositivas tinha de 
20 a 29 anos de idade, estudou até, no máximo, a 
oitava série e em termos de raça/cor não se clas-
sifica como branca17, sugerindo a persistência de 
características de vulnerabilidade social já apon-
tada anteriormente em estudos sobre a epidemia 
do HIV/aids no Brasil18.
A não prioridade das mulheres no cenário da 
epidemia brasileira faz com que as ações voltadas 
para este grupo populacional se mantenham res-
tritas à identificação de gestantes com HIV visan-
do à prevenção da transmissão para a criança, o 
que limita o acesso das não grávidas ao diagnós-
tico e ao início oportuno do tratamento.
Diagnóstico e tratamento precoces têm sido 
cruciais para a redução da mortalidade por aids. 
Entretanto, para que o diagnóstico seja realizado, 
que o tratamento seja iniciado de forma oportu-
na e que haja adesão, são necessários, além destes 
recursos biomédicos, suportes psicossociais que 
contribuam para a aceitação do diagnóstico e 
elaboração de formas de convívio com a infecção 
que permitam o desfrute da vida e a continui-
dade dos projetos que lhe dão sentido. A garantia 
de uma vida com qualidade, apesar do HIV, exige 
o manejo contínuo dos conflitos decorrentes do 
diagnóstico e das suas repercussões no cotidia-
no e nas decisões a serem tomadas, de modo a 
atender as demandas necessárias à construção do 
viver com HIV/aids que surgem no processo de 
“normalização” da vida pós-diagnóstico19. 
Neste sentido, o estudo das trajetórias de mu-
lheres vivendo com HIV/aids pode contribuir 
para o entendimento das situações que condicio-
nam a exposição ao vírus, especialmente aquelas 
relacionadas às diferentes formas de exclusão 
social, como também das consequências da in-
fecção no delineamento dos percursos de cada 
sujeito a partir de seu diagnóstico. Deste entendi-
mento podem derivar ações voltadas para apoiar 
as mulheres nas suas decisões pós-diagnóstico, 
cumprindo a diretriz de integralidade que orien-
ta as políticas e as práticas no âmbito do Sistema 
Único de Saúde - SUS. Este artigo analisa as tra-
jetórias de vida de mulheres vivendo com HIV/
aids no Brasil, antes e depois da infecção, buscan-
do identificar possíveis influencias das situações 
de exclusão social e desigualdades de gênero nas 
formas de elaboração da convivência com HIV.
Metodologia
Os dados analisados neste artigo são oriundos 
de um estudo mais amplo, realizado em 2009, no 
qual foram entrevistas em profundidade 85 mu-
lheres entre 18 e 49 anos vivendo com HIV em 
seis cidades brasileiras – Belém, Goiânia, Porto 
Alegre, Pelotas, Recife, Ribeirão Preto, São Paulo.
A estratégia para compor o grupo de mulhe-
res buscou contemplar diversidade em termos de 
raça/cor, idade, inserção social e trajetórias sexu-
ais e reprodutivas. O convite para participar do 
estudo se deu majoritariamente nos serviços de 
saúde especializados em DST/Aids nas cidades 
selecionadas, por meio de contato feito pelas en-
trevistadoras ou intermediado por profissionais 
destes serviços. Após este primeiro contato, as 
entrevistas foram agendadas em dia, hora e local 
de conveniência para a entrevistada, sendo gra-
vada após consentimento da mulher e assinatura 
do TCLE. O roteiro de entrevistas foi desenvol-
vido na perspectiva das trajetórias, buscando 
identificar acontecimentos e fatores que influen-
ciaram decisões relativas aos temas considerados, 
a saber: vida familiar e entorno; acesso à escola-
rização, saúde e trabalho; vida afetiva, sexual e 
reprodutiva; contexto da infecção pelo HIV, deci-
sões reprodutivas antes e depois do diagnóstico e 
manejo do estigma associado ao HIV/aids. 
Para a análise dos dados, após a transcrição 
e a leitura das entrevistas, foi reconstruída a tra-
jetória de cada mulher. Para tanto, considerou-
se a sequência temporal de cada um dos eventos 
abordados e os sentidos atribuídos pelas entre-
vistadas aos seus posicionamentos e decisões em 
cada etapa da sua biografia. Após esta etapa os 
depoimentos relativos a cada um dos temas pro-
postos foram organizados em blocos temáticos, e 
seu conteúdo foi categorizado considerando ex-
periências e decisões antes e depois da infecção. 
Em seguida, os depoimentos incluídos em cada 
categoria foram analisados buscando-se identi-
ficar semelhanças e diferenças nas experiências 
das mulheres após a infecção. Finalmente, as 
semelhanças e as divergências identificadas fo-
ram relacionadas com as trajetórias individuais, 
visando estabelecer possíveis nexos entre os dois 
conjuntos de dados. Todo este processamento foi 
feito com a utilização do software MaxQDA. 
O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética 
do CRT/aids-SP.
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Resultados
Características das mulheres
A distribuição das entrevistadas nas seis cida-
des onde o estudo foi realizado não é homogênea, 
tendo havido um número menor de entrevistas 
em Goiânia e em Pelotas/Porto Alegre, sendo es-
tas duas últimas cidades consideradas como uma 
unidade de coleta. A maioria das entrevistadas 
tinha entre 30 e 39 anos e dezoito mulheres, en-
tre 18 e 29 anos. Trinta e três mulheres, menos 
da metade, se classificou com branca e apenas 
duas, como indígenas. As demais se identificaram 
como pretas ou pardas. 
Trinta e nove entrevistadas não haviam com-
pletado o ensino fundamental, e vinte e oito pos-
suíam o segundo grau completo ou curso supe-
rior, completo ou incompleto. Mais de metade 
das mulheres trabalhava no momento da entre-
vista; entre as que não trabalhavam contam-se 
as aposentadas, as pensionistas e as desemprega-
das. Praticamente todas referiram ter trabalhado 
em algum momento da vida. As mulheres com 
menor escolaridade apresentaram inserção mais 
precoce no mercado de trabalho, com ocupações 
que não exigiam formação profissional especí-
fica, como trabalhadoras domésticas ou vende-
doras. Quinze mulheres afirmaram ser ou terem 
sido trabalhadoras sexuais. A maioria das entre-
vistadas iniciou a vida sexual antes dos 18 anos. A 
falta de informações sobre sexualidade e contra-
cepção e quase nenhum contato com serviços de 
saúde até a primeira gravidez são características 
do período inicial de suas trajetórias. 
Há um grande número de relatos de desagre-
gação e violência intrafamiliar, incluindo espan-
camento da mãe pelo pai ou da própria mulher, 
ainda criança, por seus responsáveis. Há também 
histórias de violência sexual, seja por familiares 
ou conhecidos, durante a infância, ou por des-
conhecidos na adolescência ou idade adulta. Ne-
nhuma mulher referiu estar vivendo situações de 
violência no momento da entrevista. A Tabela 1 
sumariza algumas das características das entre-
vistadas.
Trajetórias pós infecção
Os contextos de aquisição da infecção, em-
bora distintos, são permeados por histórias de 
amor, de pressão dos parceiros por sexo e/ou 
para o sexo sem preservativo, como também por 
desinformação sobre a infecção pelo HIV/aids e 
a necessidade de proteção. O tempo de diagnós-
tico variou de menos de 1 a 21 anos. No relato 
das mulheres com maior tempo de infecção foi 
frequente a referência a infecções oportunistas 
ou adoecimento do parceiro como motivo da re-
alização do teste. Para aquelas com diagnóstico 
mais recente, há um número expressivo destes 
terem sido realizados durante o pré-natal.
As repercussões do HIV na vida das mulheres 
variam, tanto em função do tempo de diagnóstico 
como dos apoios e suportes recebidos. Algumas 
referem ter restringido seu círculo de amizades e 
suas atividades sociais e de lazer, e aproximação 
da família. Outras pararam de trabalhar, seja para 
cuidar da saúde, da família, ou porque foram de-
mitidas, em função do HIV ou não. Em termos 
de vida sexual e afetiva, algumas permaneceram 
com os parceiros da época do diagnóstico, outras 
iniciaram novas relações. Do mesmo modo, na 
esfera reprodutiva algumas optaram por não ter 
mais filhos por medo destes serem portadores ou 
por receio de morrer e deixar a criança. Outras, 
no entanto, optaram por manter sua vida repro-
dutiva até ter o número desejado de filhos. 
Embora apenas 16 mulheres refiram experi-
ências de estigma, a revelação seletiva do diag-
nóstico ou a opção de não revelá-lo, mesmo para 
pessoas próximas, como filhos, parceiros, irmãos 
ou pais, reflete o processo de estigma relacionado 
à infecção. A Tabela 2 sintetiza aspectos referen-
tes a circunstancias da infecção e diagnóstico e 
trajetórias após este de acordo com o tempo de 
realização do mesmo:
Como já referido, situações como a circuns-
tância de realização do diagnóstico, sua aceitação, 
compartilhamento com pessoas próximas e bus-
ca de apoio variam com o tempo de convivência 
com o HIV. Outras situações, em especial no que 
se refere a saber como se deu a infecção, parecem 
alterar-se menos. Tanto mulheres diagnosticadas 
há mais de 10 anos quanto as que recém se in-
fectaram têm dificuldade de saber como ou com 
quem se deu a infecção. 
A relação entre a exposição a situações de 
vulnerabilidade, os contextos de infecção e a for-
ma como cada mulher lida com esta não é linear. 
Cada situação vivenciada adquire caráter singu-
lar em trajetórias específicas. Alguns fragmentos 
dos depoimentos podem ilustrar este ponto. 
AL, por exemplo, presenciou várias agressões 
do seu pai contra sua mãe, sendo também espan-
cada com frequência. Fugiu de casa aos 12 anos 
e teve o primeiro filho aos 13. Trabalhou desde 
criança e estudou até o segundo grau. Conhece 
sua sorologia há mais de 10 anos, atribuindo a 
infecção a um dos três parceiros que teve antes do 
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atual. Desde o início compartilhou seu diagnósti-
co com a família e assume sua soropositividade. É 
a única entrevistada engajada em atividades polí-
ticas voltadas para os direitos das pessoas viven-
do com HIV. Seu depoimento é ilustrativo: 
...meus filhos escutavam quando eu faço algu-
ma entrevista. A mãe de vocês é aidética né? Aí, a 
minha filha toda bonitinha, ela cruza as pernas e 
minha mãe não é aidética, minha mãe é uma ci-
dadã positiva...
A revelação do diagnóstico, no entanto, não 
acontece sempre, e muitas mulheres referem 
vergonha da sua condição e mesmo preconceito 
com outros portadores. MG, por exemplo, embo-
ra também tenha fugido de casa aos 12 anos, por 
conta da violência presenciada e sofrida, constrói 
uma trajetória distinta. Interrompeu os estudos 
no primeiro grau, trabalhou de forma irregular 
e teve seu primeiro filho aos 17 anos. Conhe-
ceu sua sorologia cinco anos antes da entrevista, 
quando realizou o pré-natal do segundo filho. 
Não sabe como se infectou, não procura saber 
e busca manter seu diagnóstico preservado por 
temer o preconceito, embora a sua experiência 
não confirme este temor, mesmo em se tratando 
de relacionamentos amorosos: ...eu já tive um re-
lacionamento duradouro e inclusive eu contei pra 
essa pessoa que eu tinha. No inicio foi difícil ele fi-
cou meio surpreso e tal mas depois ele continuou 
comigo...
Tabela 1. Distribuição das entrevistadas segundo local das entrevistas e características selecionadas.
Cidade Idade Raça/cor* Escolaridade Trabalho Início vida 
sexual
Violencia**
Belém
N = 20
18-29     
30-39     
40 e +
04
06
10
Branca                   
Preta/
parda 
Indígena                 
                         
04
15
01
Até 8 anos.                   
De 9 a 11 
anos                       
11 e +                    
                                              
10
03
07
Na vida  
No momento  
TS 
18
15
03
> 14 anos
 14 a 18 
< 18
07
11
02
Sim
não
18
02
Goiânia
N = 8
18-29     
30-39     
40 e +
03
04
01
Branca                   
Preta/  
Parda                        
                                      
                                 
03
05
Até 8 anos.                   
De 9 a 11 
anos                       
11 e +                    
                                              
03
01
04
Na vida 
No momento
TS
07
06
02
> 14 anos
 14 a 18 
< 18
01
06
01
Sim
não
04
04
Recife
N = 17
18-29     
30-39     
40 e +
07
07
03
Branca                   
Preta/ 
Parda
Indígena           
                                     
                                 
04
12
01
Até 8 anos                   
De 9 a 11 
anos                       
11 e +                   
                                              
13
02
02
Na vida 
No momento
TS
14
09
02
> 14 anos
 14 a 18 
< 18
07
09
01
Sim
não
10
07
Ribeirão 
Preto
N = 13
18-29     
30-39     
40 e +
00
06
07
Branca                   
Preta/  
Parda                   
                                      
                                   
06
07
Até 8 anos                   
De 9 a 11 
anos                       
11 e +                    
                                              
07
03
03
Na vida 
No momento
TS
13
08
03
> 14 anos
 14 a 18 
< 18
04
05
04
Sim
não
07
06
Pelotas/
Porto 
Alegre
N = 8
18-29     
30-39     
40 e +
03
03
02
Branca                   
Preta/  
Parda                   
                                   
                               
05
03
Até 8 anos                   
De 9 a 11 
anos                       
11 e +                    
                                              
02
03
03
Na vida 
No momento
TS
08
05
02
> 14 anos
 14 a 18 
< 18
03
05
00
Sim
não
04
04
São 
Paulo
N = 19
18-29     
30-39     
40 e +
02
07
10
Branca                   
Preta/ 
Parda                    
                                     
 
11
08
Até 8 anos                 
De 9 a 11 
anos                       
11 e +                    
                                               
07
04
08
Na vida 
No momento
TS
17
12
03
> 14 anos
 14 a 18 
< 18
06
08
05
Sim
não
12
07
*Autoclassificação. ** Inclui ter sido espancada por pai, mãe, ou avós; ter sofrido violência física por parceiro e ter sofrido violência 
sexual em qualquer idade.
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O que se percebe, portanto, é uma ambigui-
dade quanto à revelação da sorologia que expres-
sa tanto a persistência do estigma em relação ao 
HIV como a sua introjeção: 
Pras pessoas que eu já contei nenhuma mudou 
comigo, mas tem gente que não tem informação 
[...] Eu poderia contar pra qualquer pessoa, eu não 
tenho vergonha, mas não é preciso [...] porque se 
outras pessoas sabem do meu problema, já vai ter 
discriminação né. 
Ao mesmo tempo, tanto a fala de MG quanto 
a de outras entrevistadas aponta a construção de 
um cotidiano com, e apesar, do HIV: Eu to bem, 
eu só lembro disso quando eu vou lá no hospital, no 
meu dia-a-dia eu nem lembro.
Se estes dois fragmentos mostram modos 
distintos de lidar com a infecção e o diagnóstico 
entre mulheres com a vida igualmente marcada 
pela violência e pela pobreza, outros relatos con-
tribuem para reiterar esta diversidade. MT tem 34 
anos e conhecia seu diagnóstico há pouco mais de 
um ano, tendo dificuldade de aceita-lo. Segundo 
ela ...as vezes eu não acredito, fico pensando assim. 
Como foi? Por que foi? MT também era pobre, foi 
espancada pelo pai e presenciou o assassinato de 
um irmão. Entretanto, permaneceu com a famí-
lia, estudou até a metade do segundo grau e tem 
uma profissão definida. Também não sabe como 
se infectou e não contou para ninguém da infec-
ção: Só minha filha, mais ninguém sabe. Eu não 
espero contar pra ninguém, nem pra minha famí-
lia, amizade, nem pra essa pessoa que eu to ficando, 
nem pra ele mesmo eu pretendo contar.
Nas trajetórias destas três mulheres, a forma 
de lidar com a soropositividade parece estar rela-
cionada ao tempo de conhecimento do diagnós-
tico e ao aprendizado de viver com o HIV. Suas 
experiências anteriores de violência ou o acesso 
à escola, embora importantes na construção da 
vulnerabilidade à infecção, não parecem predizer 
o que irá acontecer nas suas vidas pós-diagnós-
tico. 
Ressalte-se ainda a importância de diferen-
tes formas de apoio na construção da vida com 
HIV. EL, por exemplo, tem 36 anos, segundo grau 
completo, nunca viveu situações de violência na 
família e/ou por parceiros, e sabe como se infec-
tou, conhecendo seu diagnóstico há quinze anos. 
Segundo ela, ... desde o início meus pais abriram os 
braços pra mim, me deram o maior apoio. A infec-
ção, no entanto, a fez mudar seu círculo de ami-
zades, hoje formado principalmente por pessoas 
que também vivem com HIV.
No relato de MR, que completou o segundo 
grau e sempre teve um trabalho regular, o que 
aparece como decisivo na elaboração da convi-
vência com o HIV foi o suporte recebido no es-
paço de trabalho: Aí eu pensei, vou pedir a conta, 
Tabela 2. Circunstâncias da infecção e diagnóstico e mudanças de vida  segundo tempo de diagnóstico.
Tempo de infecção < 1 ano
n = 8
1 a 4 anos
n = 15
5 a 10 anos
n = 30
> 10 anos
 n = 32
Circunstância do diagnóstico:
Pré-natal/parto
Sintoma/iniciativa própria
Sintoma do parceiro
4
2
2 
7
6
2
9
16
5
3
20
9
Aceitação do diagnóstico 4 9 21 23
Identifica como adquiriu o vírus 5 8 16 19
Mudanças na vida
Novos relacionamentos 2 4 10 13
Parou vida sexual ou amorosa 3 3 6 6
Mais cuidado com a saúde/ preocupação com futuro 3 8 3 5
Teve filhos após diagnóstico 4 4 9
Decidiu não ter mais filhos 3 3 6 12
Deixou de fazer coisas que fazia 2 4 9 7
Iniciou novos projetos de vida 1 3 6 8
Esconde a sorologia de amigos/ familiares/parceiros 5 6 7 8
Buscou/recebeu apoios 2 8 12 11
Refere situações de estigma ou discriminação 2 3 6 5
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ir pra outra cidade, fugir de tudo. Mas aí meu che-
fe me deu apoio, não aceitou a minha demissão, 
não cortou nenhum dia. MR conhecia seu diag-
nóstico há 10 anos no momento da entrevista 
e, como muitas das entrevistadas, sabia como e 
com quem se infectou – seu parceiro estável, com 
quem tinha relações desprotegidas por não se su-
por em risco. 
Em muitas histórias é possível identificar a 
articulação entre o tempo de infecção e a busca 
por suportes e apoios. O constrangimento e o 
silêncio que sucedem de imediato o diagnóstico 
dificulta a procura de ajuda. Entretanto, na me-
dida em que o manejo da condição de soropositi-
vidade vai se tornando quase uma exigência para 
o cumprimento dos demais compromissos que a 
vida impõe, alguns recursos começam a ser aces-
sados e o diagnóstico vai sendo compartilhado, 
em função das demandas e necessidades sentidas. 
No entanto, nem sempre o tempo decorrido 
desde o diagnóstico ou as possibilidades de apoio 
são suficientes para que a mulher estabeleça for-
mas de viver com o HIV que não impeçam o la-
zer, o prazer e a sociabilidade. O relato de AJ, 36 
anos, que conhece a sua sorologia há 14 anos, é 
ilustrativo. AJ não completou o primeiro grau e 
trabalhou como doméstica até se aposentar por 
invalidez em função do HIV. Segundo ela: Eu gos-
tava de sair, hoje não saio mais [...] tenho medo de 
encontrar homem que queira ficar comigo, eu não 
quero. Não vou querer prejudicar ninguém.
Discussão
Em função da época em que foram realizadas as 
entrevistas e da variabilidade do tempo de co-
nhecimento do diagnóstico, é possível observar 
situações que se referem a períodos distintos da 
epidemia no país e da construção da resposta 
nacional. Assim, há entrevistadas que se infecta-
ram ao final dos anos 80 e início da década de 
90, quando a epidemia começava a se tornar vi-
sível entre mulheres que não eram profissionais 
do sexo e não havia política pública específica 
para este grupo populacional. Existem também 
aquelas que se infectaram ao longo da década de 
90, quando o rápido avanço da epidemia entre 
mulheres cunhou a expressão “feminização da 
epidemia”, apontando não apenas para este fato 
como também para a desconstrução da ideia dos 
“grupos de risco”20. As mulheres infectadas nes-
te período começam a se beneficiar da política 
pública voltada para oferta de testagem no pré-
natal, implementado como forma de ampliar e 
antecipar o diagnóstico entre mulheres e, prin-
cipalmente, para reduzir a transmissão do HIV 
para o recém-nascido de uma portadora. Há se-
melhança entre as trajetórias das entrevistadas e 
aquelas identificadas em estudos anteriores11,14,18 
e posteriores15, sugerindo uma persistência na di-
nâmica da vulnerabilidade das mulheres ao HIV 
que não foi afetada pelo tempo decorrido entre a 
realização das entrevistas e a atual análise. 
As mudanças e as permanências na história 
da epidemia, seja no seu perfil epidemiológico 
ou nas ações de enfrentamento, se expressam 
nas trajetórias das mulheres entrevistadas. As-
sim, o número de mulheres que em algum mo-
mento foram trabalhadoras sexuais confirma a 
vulnerabilidade deste grupo ao HIV; ao mesmo 
tempo, a análise das suas trajetórias aponta que 
esta circunstancia nem sempre se constitui como 
uma identidade pessoal ou profissional, como já 
apontado em outros estudos14. Se o perfil de bai-
xa escolaridade, precária inserção laboral e vio-
lência na vida caracteriza as mulheres vivendo 
com HIV/aids desde o início da epidemia no país, 
a redução daquelas que tiveram diagnóstico em 
função dos sintomas dos parceiros, e o aumento 
proporcional das que conheceram a sua sorologia 
positiva no pré-natal aponta para o efeito da ofer-
ta de testagem nesta ocasião ou no parto, tornada 
política pública desde meados dos anos 9020.
Entretanto, se não parece haver mudanças no 
perfil das entrevistadas, também os contextos de 
infecção parecem não variar muito ao longo do 
tempo. O não uso do preservativo é atribuído à 
presença da relação estável, à não percepção do 
risco ou mesmo à dificuldade de uso de prote-
ção junto a um parceiro eventual. Ou seja, ape-
sar do esforço de organizações governamentais 
e não governamentais, em especial na década de 
90, visando desconstruir a ideia dos “grupos de 
risco” e incentivar a negociação para o uso do 
preservativo, esta ideia parece que se manteve no 
imaginário social e a prática de prevenção conti-
nua um desafio, especialmente quando a mulher 
estabelece vínculos afetivos e de confiança com 
o parceiro21. De fato, a persistência do estigma 
relacionado ao HIV/aids e seus portadores con-
tinua a fomentar atribuições negativas ao uso do 
preservativo, restringindo a prevenção entre as 
mulheres, mesmo nos dias atuais22. 
Deve também ser considerada a ausência de 
uma política pública mais ampla e efetiva nesta 
direção. O apoio governamental a iniciativas da 
sociedade civil visando discutir os padrões desi-
guais do exercício da sexualidade entre mulheres 
e homens e suas consequências para a saúde, e a 
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realização de algumas campanhas neste sentido, 
não se constituíram em ações sistemáticas visan-
do à prevenção do HIV/aids entre mulheres em 
qualquer fase da vida, em que pese a formulação, 
em 2007, do Plano Integrado de Enfrentamento 
à Feminização da aids e outras DST23. 
Dentre as mulheres inseridas na prostituição 
em algum momento da vida, nem todas relacio-
nam a sua infecção a este trabalho, seja por terem 
se infectado antes ou por atribuírem a infecção a 
um parceiro específico e não a um cliente desco-
nhecido. Este é um tema que merece ser melhor 
investigado, dado que a recusa destas mulheres em 
relacionar seu trabalho na prostituição à infecção 
pelo HIV pode apontar um perfil de vulnerabi-
lidade ao vírus no qual essa ocupação se inclui, 
mas não é determinante. O estigma relacionado à 
prostituição e sua articulação com a infecção pelo 
HIV na produção da ideia de “grupos de risco”24 
também pode contribuir para que as mulheres 
relutem em associar seu trabalho à infecção. Res-
salte-se que para várias entrevistadas a resistência 
em expor a sua soropositividade se relacionou ao 
temor de que a infecção fosse atribuída a alguma 
forma de promiscuidade sexual, conforme tam-
bém apontado por Monteiro et al.15.
O temor do preconceito e da discriminação 
não impede que as mulheres continuem suas 
vidas, muitas estabelecendo novos relaciona-
mentos, projetos de vida ou completando suas 
trajetórias reprodutivas. A possibilidade de novas 
relações aumenta com o tempo, do mesmo modo 
que as preocupações com o futuro tendem a di-
minuir, sugerindo que viver com HIV/aids é um 
aprendizado. 
As trajetórias apresentadas mostram a diver-
sidade de escolhas realizadas e de estratégias uti-
lizadas para organizar a vida após o diagnóstico. 
Para algumas mulheres, a possibilidade de viver 
com o HIV está relacionada aos apoios sociais 
mobilizados e à manutenção de laços familiares 
e afetivos, apontando para a importância desses 
vínculos na qualidade de vida sendo portadoras 
do vírus25. Para outras, entretanto, os vínculos 
sociais se restringem, sendo estabelecidos novos 
círculos de relações em que a infecção passe des-
percebida ou não valorizada. 
No entanto, o processo de estabelecimento de 
novos vínculos pós-diagnóstico não incluiu a in-
serção em movimentos de defesa de direitos das 
pessoas com HIV, uma das principais estratégias 
desenvolvidas nas primeiras décadas da epidemia 
para o enfrentamento do estigma associado ao 
vírus e a construção do viver com HIV/aids26. A 
menor participação de mulheres nestes espaços, 
predominantemente masculinos, pode ser com-
preendida, em parte, pelos sentidos atribuídos à 
infecção nas mulheres – “vítimas” dos seus par-
ceiros, em contraste com o sentido “transgressi-
vo” da infecção entre homens gays ou usuários 
de drogas, embora outros motivos também 
possam ser aventados. No entanto, é fato que a 
menor participação das mulheres, em termos 
quantitativos e qualitativos, nas organizações co-
munitários de luta contra Aids, tem dificultado a 
elaboração de uma agenda política voltada para 
a desconstrução do estigma relacionados ao HIV 
na perspectiva feminina. Esta falta de represen-
tação também fragiliza a reivindicação por ações 
públicas de saúde voltadas para a prevenção, o 
diagnóstico precoce e o manejo da infecção em 
todas as fases da vida das mulheres. 
A presença da violência na vida das entrevista-
das coincide com o que tem sido considerado ou-
tro importante desafio para a redução da vulnera-
bilidade das mulheres à infecção. Chama a atenção 
as formas distintas com que as mulheres lidaram 
com esta circunstância ao longo das suas vidas. 
Algumas reproduziram, nas suas relações amoro-
sas e conjugais, as relações abusivas que haviam 
vivenciado nas suas casas, mas outras romperam 
com o ciclo de violência e estabeleceram novos 
padrões de relacionamento afetivo e familiar, in-
dependente da sua situação de pobreza, da baixa 
escolaridade e da infecção pelo HIV. Ou seja, há 
uma capacidade de agência, por parte das mulhe-
res, que deve ser valorizada para que não sejam 
reduzidas a vítimas, seja de um parceiro infiel ou 
violento ou de uma família desestruturada27. O re-
conhecimento desta capacidade de agência é fun-
damental para a compreensão das suas escolhas e 
na construção da vida com HIV/aids.
Comentários finais
A análise do perfil das entrevistadas mostrou um 
quadro de vulnerabilidade social, expresso pelo 
baixo nível de escolaridade, precária inserção no 
mercado de trabalho e presença de violência na 
vida, que se coaduna com o perfil das mulheres 
vivendo com HIV/aids no país ao longo dos anos 
de epidemia. A persistência deste perfil mostra 
que a perversa relação entre Aids e desigualdades 
sociais e de gênero é um desafio ainda não supe-
rado28. Mas também sugere peculiaridades em re-
lação à epidemia entre mulheres, que devem ser 
consideradas na formulação das ações que com-
põem a resposta nacional. Em especial no que se 
refere à oferta de ações de prevenção e diagnósti-
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co não restritas a profissionais do sexo e gestantes, 
mesmo num contexto de epidemia concentrada.
Existem aproximadamente 280.000 mulhe-
res vivendo com HIV no Brasil29. Este estudo, ao 
abordar trajetórias de mulheres com caracterís-
ticas distintas e vivendo em diferentes partes do 
país, aponta para a necessidade de se adequar as 
ações de cuidado em função dos contextos que 
se apresentam ao longo dessas trajetórias. Ações 
estratégicas voltadas para o enfretamento de uma 
epidemia concentrada podem levar ao negligen-
ciamento de populações não prioritárias, cujo 
cuidado exige ajustes cotidianos.
A proporção de mulheres que já se prosti-
tuíram no conjunto das entrevistadas reproduz 
aproximadamente o quadro da epidemia no país, 
no qual as trabalhadoras sexuais são uma parce-
la menor das que vivem com HIV/aids, embora 
com maior prevalência de infecção, o que reite-
ra a importância de ações específicas para este 
grupo ao lado daquelas de caráter populacional 
voltadas para mulheres em qualquer fase da vida. 
A diversidade de experiências analisadas 
aponta para a importância de estratégias de pre-
venção e de construção de um “viver com HIV/
aids” para mulheres que combinem intervenções 
de cunho individual com medidas estruturais 
mais amplas de redução das desigualdades so-
ciais e de gênero. Informações corretas sobre o 
HIV, ações educativas em sexualidade nas escolas 
e fora delas, enfrentamento da violência de gêne-
ro, dentre outras, podem contribuir para que as 
mulheres tenham mais recursos para se prevenir 
da infecção e viver com o HIV/Aids. Ademais, 
devem ser proporcionadas às mulheres com di-
ferentes tempos de diagnóstico possibilidades de 
elaboração e compartilhamento das suas experi-
ências de viver com HIV/aids. 
O estigma relacionado ao HIV/aids é um dos 
grandes obstáculos para a prevenção entre as 
mulheres, que não se identificam, nem seus par-
ceiros, com os estereótipos construídos em torno 
da epidemia, e ainda para a construção de uma 
vida de qualidade em presença da infecção. As-
sim, enfrentar o estigma associado ao HIV/aids 
entre a população feminina continua sendo uma 
prioridade. 
A utilização da abordagem das trajetórias, 
apresentada neste estudo, permitiu identificar a 
diversidade de experiências relativas à infecção 
pelo HIV entre mulheres, considerando aspectos 
referentes à infecção e ao manejo do diagnósti-
co e da condição de soropositividade ao longo 
da vida. Além disso possibilitou a análise das re-
percussões de algumas políticas e ações de saúde, 
como a oferta de testagem no pré-natal na reali-
zação do diagnóstico. 
Ao mesmo tempo apontou a persistência de 
padrões de relacionamento amoroso e sexual en-
tre homens e mulheres que acabam por expô-las 
ao risco da infecção, e as repercussões negati-
vas do estigma relacionado ao HIV/aids para o 
manejo da soropositividade. No que se refere a 
questões sexuais e reprodutivas, a abordagem das 
trajetórias mostrou que a infecção pelo HIV não 
necessariamente significa um obstáculo para que 
as mulheres realizem seus projetos amorosos e 
reprodutivos, sugerindo a importância do apoio 
dos serviços de saúde às suas decisões nesse âm-
bito. O diagnóstico determina mudanças na vida 
de algumas mulheres, mas a sua inserção social, 
laboral e as decisões relativas à vida amorosa, 
sexual e reprodutiva parecem responder às suas 
demandas imediatas ou oportunidades que lhes 
são apresentadas. Cabe, portanto, reconhecer a 
capacidade de agenciar das mulheres na constru-
ção das suas trajetórias. 
Por ser este um estudo qualitativo, os resul-
tados não podem ser generalizados. Entretanto, 
as tendências indicadas na análise dos resultados 
sugerem que estudos que adotam uma perspecti-
va biográfica podem ser úteis para identificar la-
cunas na construção de respostas à infecção pelo 
HIV entre mulheres.
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